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PRESENTACIÓN
El 1 de septiembre de 2006 el gobierno neerlandés ha formado un
comité central de expertos para la evaluación de casos de abortos pro-
vocados en fase tardía de gestación, y de casos de terminación inten-
cionada de la vida de recién nacidos1. La comisión estudia si en los
casos notificados el médico encargado ha obrado diligentemente, e
informa a la Junta de Fiscales Generales neerlandeses. La comisión se
ocupa especialmente de los casos en los que se da muerte a fetos con
patologías que pronostican una posibilidad limitada de sobrevivir, y
los casos de recién nacidos con discapacidades severas.
Uno de los motivos para formar la comisión de expertos ha sido el
llamado protocolo de Groningen, elaborado por la clínica pediátrica
Beatrix, del Hospital Académico Groningen (Academisch Zieken-
huis Groningen-AZG, ahora Universitair Medisch Centrum Gronin-
gen-UMCG). Dicho protocolo contiene directivas para la termina-
ción intencionada de la vida de recién nacidos con afecciones graves.
El 23 de junio 2005, la Asociación Neerlandesa de Pediatría (NVK)
adoptó este protocolo local como directiva nacional, aconsejando a
los pediatras su seguimiento.
En el comunicado de prensa2 con el que informó de la adopción
del protocolo, la NVK auspició la pronta formación de un comité
consultivo nacional, encargado de controlar a posteriori los actos del
médico en esos casos. Asimismo, la NVK manifestó la esperanza de
que el gobierno llegase en corto plazo a un acuerdo sobre este asunto.
Al formar el comité central de expertos, el secretario de Estado para
Bienestar, Sanidad Pública y Deportes, y el ministro de Justicia han
cumplido con el llamamiento de la NVK.
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EL TEMA
Nuestro estudio se centra en los casos de eutanasia de recién naci-
dos discapacitados en los Países Bajos. Se trata de un asunto suma-
mente delicado. No sólo por estar referido directamente al derecho a
la vida, sino también porque se trata de la vida de recién nacidos: in-
capaces de expresar su voluntad, y, por tanto, de defenderse.
La problemática está unida a un debate de años acerca de la admisi-
bilidad de la eutanasia en general. Ya en 1975 el Consejo de Sanidad
publicó el «Dictamen con respeto a eutanasia neonatal»3. Las discusio-
nes en los años siguientes se centraron sobre todo en la eutanasia de
adultos. A finales de los años ochenta, la discusión acerca de eutana-
sia neonatal fue relanzada por diversos casos de la jurisprudencia ne-
erlandesa, y por la publicación de algunos informes médicos. Entre
otros, el informe «¿Tratar o no tratar?», de la NVK4. Este informe
juzga que la eutanasia de recién nacidos con un muy mal pronóstico
respecto a la probabilidad de una «vida digna» es aceptable en situa-
ciones de emergencia.
Nuestro estudio, además de ofrecer un resumen histórico, trata de
explicar los aspectos jurídicos y morales de la eutanasia en la neona-
tología: ¿qué está dictado en el derecho neerlandés sobre la posibili-
dad de dar muerte a neonatos discapacitados, y qué se puede decir al
respecto en relación con la jurisprudencia y los tratados internaciona-
les? ¿Cómo se debe juzgar desde la ética médica la eutanasia y el dere-
cho a la vida de los recién nacidos?
No es posible abordar la problemática de la eutanasia como tal en
este estudio. Tendremos en cuenta aspectos concretos del debate so-
bre la práctica de la eutanasia –tal y como se ha desarrollado en los
Países Bajos– en la medida en que sean relevantes para la problemáti-
ca específica de nuestro estudio. Especialmente prestaremos atención
a la evolución de la terminología dentro del contexto de la eutanasia
en el debate neerlandés. Al final el estudio trata de manera específica
el protocolo de Groningen, dada su relevancia en la discusión acerca
de la aceptación de la eutanasia de neonatos discapacitados.
* * *
La siguiente publicación recoge el capítulo sobre el protocolo de
Groningen. Se incluye también el listado de abreviaturas, pues a lo
largo del texto se hace referencia a ellas.
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EL PROTOCOLO DE GRONINGEN
1. INTRODUCCIÓN
El desarrollo de los pensamientos médicos, éticos y jurídicos sobre
la terminación intencionada de la vida de recién nacidos en los Países
Bajos desde los años setenta del siglo pasado ha sido especificado en
el llamado protocolo de Groningen. Este protocolo contiene directi-
vas internas para los pediatras con respecto a la terminación intencio-
nada de la vida de neonatos que padecen una afección severa. Este ca-
pítulo profundiza en la práctica tanatológica de la neonatología en
relación con el origen del protocolo de Groningen, su realización y su
contenido.
Poco después de que el protocolo de Groningen fuese aceptado
como directiva nacional por la NVK, el gobierno neerlandés decidió
formar un comité central de expertos para evaluar los casos presenta-
dos de terminación intencionada de la vida en neonatos. También se
discutirá en este capítulo la composición de este comité.
Por último, este capítulo ofrece un resumen de las reacciones pro-
vocadas por el protocolo al decidirse la formación de este comité de
expertos.
2. PRÁCTICA TANATALÓGICA DENTRO DE LA NEONATOLOGÍA
A primeros de 2005, las personas involucradas en la redacción del
protocolo de Groningen publicaron un análisis sobre la terminación
activa de la vida de recién nacidos en los Países Bajos durante el perí-
odo enero 1999-junio 20041. El objetivo de este estudio era presentar
de un modo comprensible la manera en que se notifican y examinan
los casos de terminación activa de la vida de recién nacidos en los Pa-
íses Bajos. Se recogen y comparan en este estudio los datos de todos
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los casos de terminación activa de la vida de recién nacidos menores
de seis meses que habían sido presentados ante la Fiscalía; los cuales
durante el período enero 1997-junio 2004 fueron veintidós.
En todos estos casos se trataba de niños con espina bífida y/o hi-
drocefalia. Para los médicos la terminación activa de la vida era acep-
table porque, según ellos, se trataba de un sufrimiento sin perspecti-
va. En todos los casos el médico por lo menos consultó a otros dos
médicos que no pertenecían al equipo encargado. En diecisiete de los
veintidós casos se consultó a un equipo multidisciplinario sobre espi-
na bífida. Asimismo, todos los padres estaban de acuerdo con la ter-
minación de la vida y en cuatro casos lo pidieron explícitamente. En
catorce casos se utilizó una combinación de medicación analgésica,
sedativa y relajante; mientras que en ocho casos se administraron
únicamente analgésicos y sedativos.
La Fiscalía juzgaba aceptable la terminación activa de la vida si se
cumplían cuatro condiciones: la presencia de un sufrimiento sin
perspectiva e insoportable, el asentimiento de los padres para la ter-
minación de la vida, la consulta y una realización diligente. El perío-
do entre la notificación y el juicio definitivo era de 5,3 meses en pro-
medio. En todos los casos se absolvió a los acusados.
Los autores concluyeron que, en promedio, cada año se reportan
tres casos de terminación activa de la vida de un recién nacido. La
prueba que realizó la Fiscalía en estos casos se basó en criterios fijos
que le permitieron determinar que los médicos habían aplicado dili-
gentemente la terminación activa de la vida.
Este estudio es el primero que explica de modo bien estructurado
la manera en que se presentan y verifican los casos de terminación ac-
tiva de la vida en los Países Bajos. Otros estudios anteriores ya habían
mostrado que en los Países Bajos algunos médicos aplican de modo
ocasional la terminación activa de la vida de recién nacidos, pero no
se conocían los detalles. En las investigaciones realizadas en 1995 y
en 2001 se hablaba de quince casos al año2,3. Del último estudio se
puede deducir que el número de las notificaciones de terminación ac-
tiva de la vida se limitó a un promedio de tres al año; muy por detrás
del supuesto número de terminaciones de la vida aplicadas. Según
Van der Wal y Van der Maas, los pediatras estaban tan poco dispues-
tos a notificar sus casos porque temían por el carácter penal de la ve-
rificación y porque no estaban seguros del resultado de esta notifica-
ción.
El diagnóstico. Llama la atención que solamente fueron reportados
casos de pacientes con espina bífida, lo que, según los autores, proba-
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blemente se puede explicar por la semejanza con el caso Prins de
19964. En este caso, el médico Prins decidió no iniciar el tratamiento
de un bebé que padecía una espina bífida severa e hidrocefalia. Según
Prins, la vida del bebé estaba dominada por un sufrimiento insopor-
table, razón que lo llevó a decidir la terminación activa de la vida. Por
encargo del ministro de justicia este caso fue presentado ante el juez.
El tribunal juzgó que se trataba de un estado de necesidad, debido a
un sufrimiento severo y sin perspectiva de alivio médico y decretó,
por tanto, el sobreseimiento total.
El juez estimó que la decisión para la terminación de la vida y su
realización cumplieron los requisitos de prudencia necesarios: con-
sulta sobre el diagnóstico y el pronóstico con un experto indepen-
diente, acuerdo dentro del equipo encargado, consentimiento de los
padres, elección meticulosa del método para la terminación de la vida
y una justificación posterior diligente. Gracias a esta sentencia, es
más fácil que los médicos reporten la terminación activa de la vida en
los casos de niños con espina bífida que en otros casos.
Hasta la fecha ha sido presentado ante el juez un solo caso más de
terminación activa de la vida en un lactante: el caso Kadijk5. Se trataba
de un bebé que padecía trisomía 13, una severa anomalía cromosómi-
ca con una esperanza de vida muy limitada. El tratamiento se limitó a
la administración de medicamentos paliativos. Posteriormente, se pre-
sentaron complicaciones dolorosas y la situación del bebé empeoró. El
médico Kadijk decidió entonces proceder a la terminación activa de la
vida del bebé.
También en este caso se dictaminó que se trataba de un estado de
necesidad, lo cual llevó nuevamente a un sobreseimiento total. El
fundamento y la manera de argumentar fueron casi idénticos a los de
la sentencia en el caso Prins. Aunque en este caso se trataba de un
cuadro clínico más raro, resulta poco claro por qué no fueron presen-
tados nuevos casos de terminación de la vida de niños con la misma
anomalía cromosómica o semejante después de esta sentencia.
Sufrimiento sin perspectiva. En los veintidós casos mencionados los
médicos declararon que se trataba de un «sufrimiento sin perspecti-
va» que no se consideraba sensato seguir tratando. El sufrimiento sin
perspectiva fue fundamentado en correspondencia a los criterios for-
mulados por la categoría profesional (sufrimiento, capacidad de au-
tonomía, capacidad de comunicación, dependencia del circuito mé-
dico, duración prevista de la vida)6. Según los médicos, la decisión de
no iniciar un tratamiento en esta situación sin perspectiva era justifi-
cada y la decisión de pasar luego a la terminación activa de la vida era
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aceptable porque no había ninguna otra manera sensata de tratar el
sufrimiento.
Esto corresponde con la sentencia en los casos Prins y Kadijk. En
efecto, la Fiscalía juzgaba, sin realizar ninguna investigación indepen-
diente, que había sufrimiento sin perspectiva si el médico notificaba
la presencia de tal sufrimiento. Sin embargo, sin dicha investigación
resultaba imposible deducir de los datos disponibles que los niños
con un caso severo de espina bífida padecen tal grado de sufrimiento,
a no ser que se aceptase tal premisa porque ya había sido establecida
en el primer caso Prins. Otra posibilidad para no hacer la investiga-
ción es partir de la idea de que el juicio médico, confirmado por la
consulta a otro experto, está reservado al médico encargado.
Consulta y asentimiento de los padres. La mayoría de las veces se
consultaba un equipo multidisciplinar de espina bífida, aunque en
algunos casos se consultó a especialistas individuales. Para la Fiscalía
todas las consultas se habían efectuado con diligencia, independien-
temente del número de los médicos implicados. Esto está de acuerdo,
en efecto, con el procedimiento de notificación, el cual se fija única-
mente en que el médico consultado tiene que ser independiente res-
pecto al paciente y al encargado7. En el caso Prins fueron consultados
tres médicos; en el caso Kadijk uno. En base a este criterio, parece
probable que se considere que existe diligencia suficiente con la con-
sulta a un solo médico independiente.
A causa de su incapacidad para expresar su voluntad, los pacientes
no pueden pedir la terminación de la vida por ellos mismos. Tampo-
co los padres la pueden pedir, ya que decidir sobre la vida y la muerte
no pertenece a la autoridad paterna. La responsabilidad final, enton-
ces, pertenece al médico; pero en caso de decisiones drásticas los pa-
dres también tienen que consentir8. Los resultados de los estudios de-
muestran que siempre existía este consentimiento y que su evidencia
no tenía por qué ser estipulada por escrito necesariamente.
Ejecución y prueba. Para la ejecución se aplicaban exclusivamente
morfina, midazolam y vecuronium. Ya no se notificaba la aplicación
de clorhidrato potasio, compuesto que antes se utilizaba en un veinti-
siete por ciento de los casos9. Los resultados de este estudio explican
también, por primera vez, cómo la Fiscalía efectuaba en la práctica la
prueba de los requisitos de prudencia en el caso Prins y cuáles eran los
resultados de esta prueba.
Respondiendo a las preguntas de los parlamentarios Van der Vlies
(GP-partido político de carácter protestante) y Rouvoet (Unión Cris-
tiana), el ministro de Justicia declaró que en todos los casos presenta-
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dos de terminación activa de la vida de recién nacidos la Fiscalía ha-
bía decidido archivar el expediente con su autorización. El ministro
afirmó además que el procedimiento para llegar a la decisión de in-
terponer una acción judicial se realizó con sumo cuidado y que no es-
tuvo orientado sin más a archivar el caso. Este cuidado se refleja en
que, en los casos de terminación activa de la vida de personas incapa-
ces de expresar su voluntad, el Fiscal tiene que presentar su decisión a
la Junta de Fiscales Generales, la que a continuación discute la deci-
sión propuesta con el ministro10.
3. REALIZACIÓN
Desde la publicación del informe «¿Tratar o no tratar?», el proto-
colo de Groningen es el documento más importante que se realizó
dentro de la NVK con respecto a la terminación activa de la vida de
recién nacidos. El protocolo ha sido redactado en febrero del 2004
por pediatras y neurólogos infantiles de la clínica pediátrica Beatrix
Groningen, que forma parte del Hospital Académico Groningen (en
la actualidad UMCG-Universitair Medisch Centrum Groningen)11.
Tomando en cuenta la importancia y las implicaciones de este proto-
colo, resulta extraño que no haya sido publicado su contenido y que
solamente los miembros de la NVK sean puestos al corriente sobre él.
El documento, sin embargo, sí fue explicado en alguna literatura
médica, p. ej. en la revista The New England Journal of Medicine del
10 de marzo 200512. Precisamente es a través de la literatura médica
como la dirección de la NVK toma conocimiento del protocolo y
adopta una posición al respecto, a saber, el apoyo al planteamiento de
los autores del artículo para que se defina un protocolo en los Países
Bajos sobre la terminación activa de la vida del (como son nombra-
dos en el artículo) «grupo muy pequeño, pero muy importante de re-
cién nacidos enfermos, que padecen un sufrimiento tan insoportable
que no tienen una perspectiva de futuro».
Además la NVK apoyó la propuesta de los autores para que se lle-
gue a la formación de un comité de prueba o un comité nacional de
consulta (formado no sólo por expertos en el campo jurídico, sino
también en el campo médico y ético) que examine a posteriori los ac-
tos médicos basándose en dicho protocolo. La dirección de la NVK
opina que el protocolo de Groningen es un instrumento importante
y que ha sido redactado con atención para controlar la actividad de
los médicos en este campo.
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El protocolo parte de la idea de que la terminación activa de la
vida en recién nacidos severamente enfermos puede ser una opción
justificada y, según la dirección, queda garantizado que se trata de un
buen tratamiento médico. La dirección opina también que los pun-
tos de partida del protocolo de Groningen pueden ser la base para un
protocolo nacional y expresó su intención de presentar esta idea a sus
miembros en la siguiente asamblea de la junta general13.
A continuación, el 23 de junio del 2005, siguiendo la propuesta de
la dirección de la NVK, la asamblea adoptó el protocolo de Gronin-
gen como protocolo nacional14. En el informe «¿Tratar o no tratar?»
todavía estaba escrito que no existía consenso sobre la admisibilidad
de la terminación activa de la vida de recién nacidos. Actualmente,
sin embargo, la asociación nacional coordinadora de pediatras opina
oficialmente que la terminación intencionada de la vida de neonatos
es una opción aceptable en ciertas circunstancias.
En el comunicado de prensa en el que se informa de la aceptación
del protocolo, la NVK considera como muy importante la rápida
constitución del comité de prueba o del comité nacional de consulta.
Según la NVK esto es imprescindible para lograr que los médicos es-
tén más dispuestos a notificar los casos de terminación activa de la
vida de recién nacidos y, por consiguiente, evitar que esta notifica-
ción siga sustrayéndose al control jurídico y social. Asimismo, mani-
fiesta la esperanza de que el gobierno presente a corto plazo una pro-
puesta sobre este problema.
A finales de 2005, el secretario del Estado para el Bienestar, Sani-
dad Pública y Deportes junto con el ministro de Justicia decidieron
formar el comité central de expertos15, vigente a partir del 1 de sep-
tiembre del 200616 (véase V.5).
4. CONTENIDO DEL PROTOCOLO
El protocolo de Groningen consiste en una exposición de motivos y
en una directiva interna.
En la exposición de motivos se explica la forma en que se toman las
decisiones acerca del fin de la vida de los recién nacidos. Se entra en
los criterios que sirven para juzgar la inutilidad de un tratamiento
médico y en los requisitos de prudencia en el caso de la terminación
activa de la vida de un recién nacido discapacitado.
El protocolo distingue tres grupos de pacientes (recién nacidos y ni-
ños muy jóvenes) sobre los que se discutirá el fin de su vida. El protoco-
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lo se une a la distinción expuesta en el informe «La prueba como un es-
pejo de la práctica médica»17 y en el Ethic Working Group de la CESP18.
1) Al primer grupo pertenece el recién nacido que seguramente
morirá a muy corto plazo, a pesar de una terapia intensiva apli-
cada al máximo como, por ejemplo, un bebé con una hipopla-
sia pulmonar.
2) El segundo grupo se refiere al niño que puede seguir con vida
si se utilizan al máximo las posibilidades de las tecnologías mé-
dicas, pero cuyas expectativas de futuro son muy sombrías. En
este caso se trata, por ejemplo, de niños prematuros con un de-
terioro cerebral muy grave (como las apoplejías cerebrales ma-
sivas con convulsiones). Terminar el tratamiento intensivo, sig-
nificará el fallecimiento del niño.
3) Al tercer grupo pertenece el recién nacido que sigue con vida,
aunque no esté sometido a un tratamiento intensivo, pero que,
siguiendo la descripción del protocolo, tiene una vida de sufri-
miento severo y sin perspectiva ante sí. En este caso se trata de re-
cién nacidos con defectos tan amplios que no permiten una vida
que sea algo independiente y para los que, según el protocolo, no
existe ninguna posibilidad de poner fin a este sufrimiento severo
y persistente. Ejemplos de tales defectos son las diversas formas
de espina bífida y la mayor parte de Epidermolysis Bullosa.
Desde el punto de vista médico, es imposible tratar al recién naci-
do del primer grupo porque no tiene ninguna posibilidad de sobrevi-
vir. La valoración de sus posibilidades de supervivencia se efectúa en
base a argumentos médicos objetivos: dado que de hecho no existe
un tratamiento, el médico dirigirá la política médica a suprimir y/o
evitar el sufrimiento, pero después de haber determinado la valora-
ción de las posibilidades de vida se terminará el tratamiento y el niño
fallecerá. En este caso se trata de una muerte natural.
Según el protocolo, es inútil tratar a los niños del segundo grupo.
En estos casos sí hay posibilidades de vida, pero las expectativas de
futuro son sumamente sombrías. Aparte de un juicio médico de fon-
do, también se hace un cálculo del estado previsto de la salud del
niño al valorar la inutilidad del tratamiento médico. Según el proto-
colo no existen criterios médicos objetivos para realizar este cálculo.
En este contexto, los autores se refieren al jurista de la sanidad Lee-
nen19 que calcula la inutilidad en base a tres criterios:
1) Los actos no contribuyen al solucionar el problema médico.
2) Los remedios a utilizar no están en proporción razonable con
el objetivo.
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3) Ya no es posible llegar a un cierto nivel mínimo.
Para realizar esta valoración se hacen uso de varios factores médi-
cos que son integrados en el cálculo completo. Según el protocolo, la
calidad de vida no es un criterio que intervenga directamente, pero sí
puede influir en el cálculo en cuanto factor vinculado con una pericia
médica. Al respecto, el protocolo sigue el informe CAL de la
KNMG20 y el informe de la NVK «¿Tratar o no tratar?»21.
Según el protocolo, para calcular la inutilidad, aparte de los crite-
rios de Leenen, se pueden utilizar también los criterios de cálculo
para una situación sin perspectiva redactados por la categoría profe-
sional en base a22:
1) Las medidas de comunicación previstas.
2) La capacidad de autonomía prevista.
3) La medida de dependencia del circuito de asistencia médica.
4) La medida de sufrimiento prevista.
5) La duración prevista de la vida.
La decisión de no empezar o de terminar un tratamiento médico
inútil o sin posibilidades (abstinencia) es considerada como parte de
un tratamiento médico normal23. En el caso de un tratamiento médi-
co sin posibilidades o inútil, éste se debe terminar y el fallecimiento
será considerado como una muerte natural.
Es diferente el caso del tratamiento de los recién nacidos del tercer
grupo. Después de haberse decidido la abstención del tratamiento, el
niño sigue viviendo, pero a pesar del cuidado paliativo sufre severa-
mente y sin perspectiva de futuro. En este caso, según el protocolo, se
trata de un conflicto de deberes: por una parte el deber de mantener
la vida y, por otra, el deber de aliviar el sufrimiento. Según el proto-
colo, el médico puede abstenerse de actuar hasta que el niño se vea
naturalmente liberado de su sufrimiento. Pero también tiene la posi-
bilidad de aplicar la terminación activa de la vida, por ejemplo, admi-
nistrando medicamentos que produzcan como consecuencia directa
la muerte del niño.
Los autores del protocolo parten de la idea de que a partir de las
sentencias en los casos Prins y Kadijk los casos de terminación activa
de la vida de recién nacidos, notificados bajo las circunstancias men-
cionadas y cumpliendo todos los requisitos de prudencia, con mucha
probabilidad serán también archivados. Para que la Fiscalía tenga una
mejor comprensión, los autores han decidido mencionar todos los
casos.
Las directivas internas del protocolo tienen relación con los trata-
mientos de terminación activa de la vida de recién nacidos que no de-
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penden de la UCI (el tercer grupo). El contenido se basa en la Ley de
cuidado de los cadáveres24, los mencionados informes médicos, la ju-
risprudencia y en conversaciones con el fiscal local y con un analista
de la Junta de Fiscales Generales neerlandeses en La Haya. Se puede
utilizar la directiva para controlar paso a paso los requisitos de pru-
dencia.
El procedimiento es como sigue: después de haberse realizado la
terminación activa de la vida, el médico notifica al médico forense
municipal que no va a expedir una declaración de fallecimiento (na-
tural). También hace un informe detallado basándose en un cues-
tionario. El médico forense hace la autopsia del niño, informa al
Fiscal y entrega el informe del médico. El Fiscal somete a prueba la
terminación de la vida según la ley y la jurisprudencia relevante,
hace un resumen del caso basándose en ciertos criterios y formula
un dictamen para su oficial superior. Éste siempre somete el caso a
la asamblea de la Junta de Fiscales Generales. En base a los docu-
mentos entregados por el Fiscal, en combinación con un dictamen
interno, la asamblea decide si se perseguirá o se archivará el caso. A
continuación se somete la decisión al ministro de Justicia para su
aprobación.
La directiva interna consiste en una lista de 12 requisitos de pru-
dencia basados en el informe «La prueba como un espejo de la prácti-
ca médica»25:
1) Se debe fijar quién es el responsable médico encargado.
2) El médico encargado tiene que llevar a cabo todos los exáme-
nes que puedan contribuir al diagnóstico y al pronóstico.
3) El diagnóstico y el pronóstico no sólo deben basarse en la ex-
periencia y el conocimiento del médico, sino también en datos
de la literatura.
4) En primer lugar, el médico debe basar su opinión sobre el pro-
nóstico acerca del estado de salud posterior respecto a los de-
fectos presentes en el recién nacido.
5) La índole y la gravedad de la afección del recién nacido, la ín-
dole y la gravedad de las posibles discapacidades, así como las
expectativas de vida al iniciar o continuar un tratamiento, de-
ben ser definidas por el médico encargado lo más meticulosa-
mente posible.
6) El médico encargado debe discutir el diagnóstico y el pronós-
tico dentro del equipo, contando también con los enfermeros.
Dentro del equipo se exige consenso sobre el diagnóstico y el
pronóstico.
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7) El médico encargado debe prestar mucha atención a la asisten-
cia a los padres y debe procurar que sean informados bien y
por completo sobre el cuadro y el desarrollo clínico de su
niño.
8) Ambos padres tienen que aprobar la terminación de la vida y
dicha aprobación tiene que estar documentada en la ficha mé-
dica.
9) Si el médico tiene objeciones de conciencia al tratamiento de
terminación de la vida, éste debe explicar su punto de vista y
remitir el paciente a un colega que sí esté dispuesto a aplicarlo.
10) El médico encargado debe llevar a cabo en persona el trata-
miento de terminación de la vida de modo diligente y, desde
el punto de vista médico y técnico, responsablemente. El mé-
dico encargado es responsable del cuidado del paciente y él o
ella tiene que quedarse cerca del paciente hasta el momento
mismo en que el paciente fallece.
11) No hay que expedir una declaración de muerte natural.
12) Aceptar el tratamiento de terminación de la vida como posibi-
lidad nunca puede llevar a dejar de prestar la asistencia y el
cuidado requeridos por el paciente hasta el momento mismo
del fallecimiento.
Además, la directiva contiene un modelo para hacer el informe y
para la notificación de la terminación de la vida al médico forense
municipal. Este informe coincide en gran parte con el contenido del
modelo legal vigente26.
5. COMITÉ CENTRAL DE EXPERTOS
La terminación no solicitada de la vida de un recién nacido lleva a
una muerte no natural, por eso es obligatorio notificarla a la Fiscalía.
Ésta investiga la manera en que ha sido efectuada la terminación de
la vida y decide a continuación si se interpondrá una acción judicial.
Según el Código Penal, el tratamiento de terminación no solicitada
de la vida, en principio, se califica como asesinato. Es obvio que los
médicos que están convencidos de haber actuado diligentemente
pero, no obstante, parecen ser sospechosos de asesinato experimentan
el contacto con la justicia como una molestia.
Por esa razón, en 2003 la KNMG insistió en que se formule un
procedimiento comprensible en relación a la notificación del trata-
miento de terminación no solicitada de la vida27. La petición de la
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KNMG fue también enviada en nombre de la NVK, la Asociación
Neerlandesa de Psiquiatría, la GGZ (Asociación para servicio de sa-
lud mental neerlandesa), la Fundación de personas de confianza para
pacientes de la GGZ y la Asociación Neerlandesa para una muerte
voluntaria28.
El gobierno neerlandés ha llevado a efecto la petición formando
un comité central de expertos encargado de la evaluación de la inte-
rrupción del embarazo en una fase tardía y de la terminación de la
vida de recién nacidos. Este comité verifica si los casos de termina-
ción de la vida en recién nacidos «que sufren insoportablemente y sin
perspectiva» han sido llevados a cabo cuidadosamente e informa a la
Junta de Fiscales Generales sobre su juicio29.
Mediante escrito del 29 de noviembre de 2005 el secretario del
Estado para el Bienestar, Sanidad Pública y Deporte y el ministro de
Justicia informaron a la Cámara de Diputados sobre la formación de
dicho comité30. En esta carta explican su composición, su método de
trabajo y describen el procedimiento de prueba. También enumeran
los requisitos de prudencia que un médico debe seguir para que la
Junta de Fiscales Generales pueda juzgar si él o ella ha obrado dili-
gentemente en la terminación activa de la vida de un recién nacido.
En su carta, el ministro y el secretario de Estado mencionan el in-
forme «La prueba como un espejo de la práctica médica»31 y el hecho
de que en 2005 la NVK ha aceptado el protocolo de Groningen
como una directiva nacional. Asimismo, declaran que la Fiscalía ha
indicado que a partir del protocolo no se pueden sacar conclusiones
acerca de la manera en que ésta resolverá los casos concretos, pero
que el protocolo sí ofrece suficiente información real para poder juz-
gar la prudencia de la terminación activa de la vida en recién nacidos.
En respuesta a las preguntas de algunos parlamentarios, el minis-
tro de Justicia indicó a principios de agosto del 2005 que el protoco-
lo no solo ofrece una ayuda valiosa a la Fiscalía, sino que también
debe funcionar como guía para que el médico pueda actuar diligente-
mente. Según el ministro, el hecho de que en los círculos médicos el
protocolo goce de buena aceptación, no solo contribuye a esclarecer
la manera de actuar diligentemente en estos casos, sino que también
ofrece un estímulo para notificar el tratamiento de terminación acti-
va de la vida al Fiscal32. El establecimiento del protocolo no lleva a
desarrollos indeseados sino que, por el contrario, contribuye a una
realización bien pensada y diligente de la terminación activa de la
vida en recién nacidos que sufren insoportablemente y sin perspecti-
va33.
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En su carta, los responsables gubernamentales suscriben la termi-
nología utilizada en el citado informe «La prueba como un espejo de
la práctica médica» y en el protocolo acerca de la valoración del mé-
dico del estado sanitario actual y futuro del niño: «Al respecto se pue-
den considerar los siguientes elementos en conexión entre sí: la medi-
da prevista de sufrimiento, la duración prevista de la vida, la carga
prevista del proceso de tratamiento, las posibilidades para poder co-
municarse, las posibilidades de capacidad de autonomía previstas y la
medida de dependencia del circuito de asistencia médica».
Si existe una situación seria es normal no empezar o terminar el tra-
tamiento. Se puede aplicar también el tratamiento paliativo hasta el
momento del fallecimiento, aunque dicho tratamiento pueda contri-
buir a que se acorte la vida. Según los responsables gubernamentales,
en los casos mencionados, no se trata de terminación de la vida, sino
de una muerte natural. No es necesario, pues, notificar estos casos.
En cambio sí se trata de terminación activa de la vida de un recién
nacido cuando, aunque en algunos casos el niño habría fallecido más
tarde, vista la gravedad del sufrimiento, se decide acortarle la vida in-
tencionadamente. En dichos casos, aunque el niño pueda seguir vi-
viendo, no hay posibilidades de que mejore su estado sanitario y, por
lo tanto, los responsables gubernamentales juzgan que el niño sufre
continuamente un dolor insoportable y sin perspectiva. En estos casos,
la salud del niño no ofrece ninguna perspectiva ante cualquier posibili-
dad de tener una vida independiente. También en estos casos se aplica
un tratamiento paliativo, pero la terminación activa de la vida lleva a
una muerte no natural que debe ser notificada al médico forense.
Los responsables gubernamentales estipulan además que solamen-
te el sufrimiento actual forma la base de una decisión para la termi-
nación intencionada de la vida. Algunas organizaciones de pacientes
han expresado su preocupación ante la imagen que se da de ciertas
afecciones. Por ejemplo, una espina bífida puede ser tratada de tal
manera que los pacientes puedan tener una vida bastante aceptable,
cosa con la que los responsables gubernamentales están de acuerdo.
Estas organizaciones son de la opinión de que se debe proteger la
vida, también la de los discapacitados.
Procedimiento de prueba
Los responsables gubernamentales proponen el siguiente procedi-
miento: la terminación intencionada de la vida en recién nacidos que
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sufren severamente sigue siendo punible. Se decide además fundar
un comité que suministre a la Fiscalía un juicio de expertos sobre
cada caso concreto.
El médico encargado que ha llevado a cabo la terminación activa
de la vida o que ha terminado el embarazo, no escribe una declara-
ción de fallecimiento, sino que notifica mediante un formulario a un
médico forense municipal la terminación activa de la vida en virtud
del art. 7, apdo. 3 de la Ley del cuidado de cadáveres34. El médico fo-
rense municipal realiza la autopsia y notifica el caso al Fiscal median-
te otro formulario35. En este formulario se debe indicar cómo era el
cuadro clínico y si ha sido consultado otro médico. El médico foren-
se envía los documentos al Comité central de expertos.
Este comité está formado por cinco miembros: un presidente, tres
médicos (que representan un voto) y un experto en ética. Los tres
médicos deben estar especializados en pediatría: por ejemplo, un neo-
natólogo, un neurólogo pediátrico y un ginecólogo (en relación con
casos de terminación del embarazo tardío). Basándose en las normas
de prudencia (véase más abajo) este comité verifica si el médico ha
efectuado de modo diligente la terminación intencionada de la vida
en el recién nacido o la terminación del embarazo tardío.
El juicio del comité se envía a la Junta de Fiscales Generales. Tam-
bién esta Junta verifica si el médico implicado ha cumplido con las
normas de prudencia y puede tomar en cuenta el juicio del comité en
su decisión de proceder o no. El juicio de la Junta, pues, no sustituye
la decisión del Fiscal, sino que sirve como un juicio de expertos. Si la
Junta acaso opina que se deba dictar el procesamiento, el correspon-
diente Fiscal será encargado al respecto por la Junta. No toda viola-
ción de las normas de prudencia llevará a un procesamiento.
Normas de prudencia
Los criterios en base a los cuales se verifica la terminación inten-
cionada de la vida de recién nacidos han sido tomados de la jurispru-
dencia y de la literatura médica, como ya se ha mencionado más arri-
ba. Al tomar la decisión, la Fiscalía debe evaluar estos criterios e
igualmente el Comité de expertos los debe tomar en cuenta para juz-
gar si el médico ha obrado diligentemente.
Se considera que el médico ha obrado diligentemente si:
a) se trata de un sufrimiento insoportable y sin perspectiva, según
la opinión médica comúnmente aceptada. Esto significa, entre
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otras cosas, que la decisión para desistir de un tratamiento pos-
terior tiene que ser justificada. Por tanto, en base a la práctica
médica común no hay duda sobre el diagnóstico y el pronósti-
co basado en éste;
b) los padres han decidido la terminación de la vida;
c) el médico ha informado a los padres de modo completo sobre
el diagnóstico y el pronóstico. Esto significa, entre otras cosas,
que el médico y los padres estaban convencidos de que no ha-
bía ningún otra solución para la situación del niño;
d) el médico responsable ha consultado por lo menos a otro mé-
dico independiente que ha examinado al niño y ha puesto por
escrito su juicio sobre los requisitos de prudencia menciona-
dos. El juicio del otro médico independiente puede ser susti-
tuido por el juicio de un equipo encargado;
e) la terminación de la vida ha sido realizada diligentemente des-
de el punto de vista médico.
Composición y método de trabajo del comité
Como hemos mencionado antes, el comité está formado por cin-
co miembros: un presidente (que es jurista), tres médicos (cada uno
orientado en un determinado problema pediátrico dentro de la disci-
plina médica) y un experto en ética. Todos son nombrados por seis
años renovables por el secretario del Estado para el Bienestar, Sanidad
Pública y Deporte y el ministro de Justicia.
Para la evaluación de un caso el comité está autorizado a pedir una
explicación escrita o verbal al médico que ha llevado a cabo la termi-
nación intencionada de la vida. El comité también puede pedir más
información de uno o más médicos del equipo encargado involucra-
do en el caso. Además, está autorizado a consultar a terceros por su
competencia específica.
El juicio del comité se basa en los requisitos de prudencia ya anali-
zados y solamente puede ser emitido si todos los miembros han parti-
cipado en la votación. Dicho juicio será dado a conocer a la Fiscalía,
la cual está autorizada para incluir este juicio en su decisión en cali-
dad de dictamen hecho por expertos en la materia. Cuando se trata
de una imprudencia, el juicio también será puesto en conocimiento
de la Inspección de la sanidad. El médico encargado recibe una copia
del juicio y una versión anónima de éste se envía a un banco de datos
público. No todas las violaciones de los requisitos de prudencia son
perseguidas necesariamente.
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Los miembros del comité tienen el deber de guardar sigilo y el de-
recho a ser dispensados de la obligación de declarar. El comité publi-
ca un informe anual para el secretario del Estado para el Bienestar,
Sanidad Pública y Deporte y el ministro de Justicia. La formación del
comité viene determinada por regulación ministerial36.
Comentario
Buijen observa que la carta arriba mencionada del secretario de
Estado y del ministro no contiene una explicación, o apenas la tiene.
Dicha carta no da la más mínima impresión de que la presente mate-
ria sea enormemente complicada y no sólo en el sentido jurídico.
Además, se efectúan algunas selecciones que no son suficientemente
motivadas. Por eso, Buijsen se pregunta: ¿por qué se opta por la for-
mulación del criterio de sufrimiento como ha sido descrito en la carta?
Asimismo la redacción presenta muchas ambigüedades, por ejemplo,
respecto a cómo se deben interpretar los conceptos «sin perspectiva»
e «insoportable».
En efecto, también la Ley sobre la eutanasia conoce el doble crite-
rio de sufrimiento, pero en ésta se puede distinguir con bastante cla-
ridad un componente objetivo (el sufrimiento sin esperanza) y un
componente subjetivo (la insoportabilidad del sufrimiento). En cam-
bio, en nuestro caso la ley dice que hacer declaraciones sobre la au-
sencia de esperanza es algo reservado al médico. Pero, ¿esto no traerá
consigo el peligro de que la ausencia de esperanza respecto al sufri-
miento, por decirlo así, se convierta en un componente subjetivo si el
médico, abandonando el ámbito de su competencia, se pronuncia so-
bre algo como «la perspectiva de alguna forma de vida independien-
te»?
Y por otra parte, visto que la ley no precisa las responsabilidades
de médicos y padres/cuidadores en la toma de decisiones, es probable
que el componente subjetivo se convierta en un componente objeti-
vo, en el sentido de que el médico evidentemente puede adoptar una
postura más activa de lo que la Ley sobre la eutanasia presume. Los
responsables gubernamentales solamente establecen que se exija el
consentimiento de los padres a la terminación intencionada de la
vida.
Buijsen concluye que el procedimiento propuesto por los respon-
sables gubernamentales es conflictivo en sí mismo. Si se satisfacen los
deseos de los médicos, la única posibilidad que existe de decidir la
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persecución penal es dar mayor peso al juicio de los expertos en la de-
cisión final. En este caso, sin embargo, se mete a la Fiscalía en una si-
tuación delicada ya que, después de todo, debe tener en cuenta cómo
se interpreta el derecho a la vida protegido por el artículo 2 CEDH a
nivel convencional procesal. En cambio, en el caso de que se dé ma-
yor peso a la Fiscalía, no se satisfacen los deseos de los médicos37.
6. REACCIONES
No sólo el análisis de las veintidós notificaciones de terminación
activa de la vida (véase V.2) han ocasionado reacciones, sino también
el protocolo de Groningen y la formación del Comité central de ex-
pertos. Aparte de la crítica fundamental contra el permiso para matar
intencionadamente, las críticas sobre todo se refieren a los cinco cri-
terios que forman la base para verificar la terminación intencionada
de la vida de recién nacidos: 1) un sufrimiento sin perspectiva e inso-
portable del niño, según la opinión médica comúnmente aceptada;
2) el consentimiento de los padres a la terminación activa de la vida;
3) la determinación del diagnóstico y del pronóstico; 4) la consulta
de un médico independiente; 5) la realización diligente de la termi-
nación de la vida. Estos criterios también han sido nombrados en el
informe de la NVK «¿Tratar o no tratar?» de 1992, de modo que la
crítica actualmente expresada refleja parcialmente la crítica sobre
«¿Tratar o no tratar?».
La seriedad de la espina bífida
Ya después de la sentencia de 1995 en el caso Prins38, que se trata-
ba de la terminación intencionada de la vida de un niño con espina
bífida, se formó un debate sobre la cuestión de si el sufrimiento que
acompaña a este defecto justifica la acción de matar intencionada-
mente o no.
Refiriéndose a un estudio canadiense, algunos médicos del Centro
Interdisciplinario de Neurología Pediátrica del Hospital Académico
en Nijmegen sostienen que el dolor en los recién nacidos y niños con
espina bífida es poco usual. Si a pesar de esto se manifiesta algún do-
lor en los primeros días de vida, éste casi siempre se debe a que la mé-
dula espinal que está expuesta es sensible a la manipulación. El dolor
se trata cerrando la espalda quirúrgicamente. Si los niños con espina
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bífida sin tratar están acostados, quietos y en una buena posición, no
sufren.
Después de cerrar la espalda suele formarse una hidrocefalia, por-
que el líquido cefalorraquídeo ya no puede fluir. Esta situación puede
causar un dolor de cabeza que desaparece después de drenaje. Por
otra parte, posponer el cierre de la espalda puede ocasionar una me-
ningitis que a su vez también puede causar dolor de cabeza. Los mé-
dicos consultados afirman que los niños que nacen con espina bífida
normalmente suelen ser viables. Es así como, a menudo, una política
de abstinencia pasiva falla porque los niños sobreviven. En tal caso, la
supervivencia suele ir acompañada de una discapacidad mayor que
en el caso de una intervención quirúrgica inmediata después del naci-
miento.
Según los autores, a causa del carácter innovador de la discusión
pública en relación con la terminación activa de la vida de niños con
espina bífida, la posibilidad de sobrevivir de éstos recién nacidos con
espina bífida y otros defectos congénitos dependerá de la capacidad
psíquica de los padres y de la empatía del médico. El elemento subje-
tivo implícito no puede servir de pretexto para que los médicos no
pongan el máximo esfuerzo en el tratamiento y en la asistencia al pa-
ciente y a los padres39.
Como reacción, R. de Leeuw, coautor del informe «¿Tratar o no
tratar?» y perito testigo en el caso Prins, sostiene que el esfuerzo pues-
to por el médico puede también consistir en algo distinto a no seguir
aplicando un tratamiento al máximo. Refiriéndose al informe «¿Tra-
tar o no tratar?», en el que algunos pediatras se expresan al respecto,
hace observar que pueden existir circunstancias en las que se prefiera
la muerte sobre una vida no digna40. Sin embargo, los médicos de
Nijmegen sostienen que en el informe «¿Tratar o no tratar?» se cons-
tata que no existe consenso sobre la terminación intencionada de la
vida en situaciones de emergencia. Por esta razón juzgan engañosa la
referencia a este informe como un motivo de justificación de la ter-
minación activa de la vida.
Un problema esencial dentro del debate sobre la manera de actuar
después del nacimiento de un niño con espina bífida es determinar el
pronóstico muy poco tiempo después del nacimiento con la mayor
certeza posible. Después de haber estudiado los procesos judiciales
modelo resulta que existen varias lagunas al respecto, por lo que, se-
gún los autores, estos procesos en realidad no son aptos para servir de
proceso modelo. El informe «¿Tratar o no tratar?» tampoco contiene
criterios neurológicos en base a los que poder pronosticar adecuada-
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mente el futuro grado de discapacidad; aparte de la cuestión de si es
moralmente aceptable la terminación de la vida de pacientes discapa-
citados a petición de terceros41.
Un debate semejante sobre la espina bífida se formó después de
que saliera a la luz que los veintidós casos de terminación intenciona-
da de la vida de discapacitados recién nacidos, notificados durante el
período 1997 a 2004, tenían que ver con esta enfermedad42. Los in-
vestigadores de Verhagen opinan que una explicación al respecto pue-
de ser la semejanza con el caso Prins de 1995. En este caso se trataba
de la terminación activa de la vida de un neonato con espina bífida
realizada por el ginecólogo Prins, el cual recibió la exención de perse-
cución judicial en recurso de apelación. En relación con él, Verhagen
concluye que «la vida del bebé fue dominada por un sufrimiento in-
soportable» y que de esta manera «en el caso Prins ha sido determina-
do que los niños con un severa espina bífida sufren».
Los quirurgos neuro-pediátricos y los neurólogos pediátricos de
Rotterdam y Nijmegen se asombran al respecto43. Vista la argumen-
tación de fondo de entonces, se preguntan si todavía se puede aplicar
el caso Prins como jurisprudencia válida. En este caso se trataba de
un recién nacido con una espina bífida al nivel L1-2 y una «severa hi-
drocefalia». Se decidió no tratarlas de manera activa a causa de que
existía un «deterioro cerebral amplio, ninguna posibilidad de inde-
pendencia, y capacidades comunicativas muy limitadas». Se inició
una política paliativa, pero «el bebé padeció mucho dolor y el efecto
del analgésico corriente era insuficiente».
Hay que mencionar que este dolor solamente se podía observar al
manipular la cavidad que no había sido operada. Asimismo no se re-
alizó la intensificación adecuada del cuidado paliativo por medio de
la administración de morfina porque se consideraba como «no ética,
deshonesta e incorrecta» y podría tener un doble efecto. Además, la
morfina «impediría el funcionamiento regular (conciencia, conducta,
posibilidades para expresarse y sensibilidad) y crearía una situación
en la que se planea entre el cielo y la tierra». En vista de la «situación
de emergencia» a la que se llegó, se procedió a petición de los padres
a la terminación activa al cuarto día de vida.
Prins argumentó al respecto que «no hay una diferencia moral en-
tre dar muerte y abstenerse de tratamientos médicos inútiles, sino so-
lamente una diferencia emocional; tampoco tendría que haber, por
tanto, una diferencia legal»44. Según los autores, es evidente que hoy
en día ya no se puede defender esta argumentación, ni éticamente, ni
jurídicamente. También opinan que la motivación para no empezar a
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administrar la morfina es, sustancialmente y profesionalmente, de-
sactualizada e incorrecta.
Los autores son del mismo parecer que Hain que en Strong opioids
in pediatric palliative medicine dice que «clinical evidence is accumula-
ting that strong opioids can be used savely and effectively; they should be
used as part of a rational approach to the management of pain»45. Tam-
bién lo hacen notar en un manual reciente sobre cuidados pediátricos
paliativos46. Además se basan en la opinión de McLone, un experto
autorizado en estudios y tratamientos de neonatos con espina bífida,
que para el caso de una espina bífida intratable propone: «We are al-
ways able to make the infant comfortable in a dignified and respectful
way while the dying proces is completed by itself. Lethal drugs are never
necesary (and should never be)»47.
Los médicos de Rotterdam y Nijmegen sostienen que, según su
experiencia y la de muchas otras personas, los neonatos con espina
bífida apenas sienten dolor u otro tipo de sufrimiento. Según ellos,
los resultados provisionales de una investigación sobre futuros males
en recién nacidos con espina bífida en el Hospital Pediátrico Sophia
en Rotterdam parecen confirmarlo. Zachary y McLone afirman res-
pectivamente que: «I personally have seen little evidence that the babies
have pain in the newborn period, nor have I found them unable to sle-
ep»; «The fact is that one of the most impressive things for me over the
past 30 years is how little pain these infants manifest»48.
Por último, según ellos, resulta sumamente dudoso que se pueda
pronosticar a ciencia cierta la medida de independencia e inteligencia
de un neonato con espina bífida e hidrocefalia. Esta duda del pronós-
tico también se menciona en la literatura médica. Entre otras, en una
publicación reciente de Beeker49 se opina que la imposibilidad plan-
teada para cada forma de comunicación mencionada por Verhagen es
infundada.
Sufrimiento insoportable y sin perspectiva
En el artículo arriba discutido50 los médicos de Rotterdam y Nij-
megen concluyen que, según una opinión médica comúnmente
aceptada, el uso del criterio del «sufrimiento insoportable y sin pers-
pectiva» en la toma de decisiones acerca del fin de la vida de neonatos
con espina bífida intratable e hidrocefalia es un dato desactualizado.
También resulta que la terminación activa de la vida de estos recién
nacidos no sólo es algo innecesario sino, sobre todo, discutible. Si es
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posible dejar morir de manera digna, entonces no existe la necesidad
de hacer morir51.
Hay más personas que piensan así. Después de la publicación del
análisis de las veintidós notificaciones de terminación activa de la
vida, se formó una correspondencia en la Revista Neerlandesa para la
Medicina entre los autores del informe (Verhagen) y el médico SCEN
Laane (es decir, el médico a consultar en caso de eutanasia) acerca de
los criterios «insoportable» y «sin perspectiva» (referidos al sufrimien-
to) utilizados para verificar las posibilidades de terminación de la vida
de recién nacidos discapacitados.
Laane argumenta que los criterios «insoportable» y «sin perspecti-
va» son aplicables al verificar una eutanasia, ya que en este caso se ve-
rifican los criterios sobre personas que son mentalmente competentes
y de las que se espera que sean capaces de llegar a una petición para la
terminación activa de su vida después de haberlo pensado bien. El
concepto «sin perspectiva» indica que la situación médica es tan seria
que ya no existen opciones de tratamiento reales. El criterio «inso-
portable» es más subjetivo: sólo el paciente mismo experimenta su si-
tuación como insoportable. La insoportabilidad tiene un aspecto físi-
co y médico. Cada paciente percibe esta combinación personal de su
propia manera, desde su biografía personal, pues está basada en las
propias experiencias.
Este concepto de «insoportabilidad» también se aplica a recién na-
cidos con defectos severos e intratables, pero en ninguna parte se
aclara cómo se aplica. Después de todo, el concepto «insoportable»
implica una «conciencia biográfica», lo que practicamente no existe
en los recién nacidos. Tampoco son compos mentis. Solamente por eso
ya no se debe aplicar el concepto «insoportable» a los recién nacidos
como se aplica a los pacientes adultos.
Tampoco se entra en la posible consideración entre terminación
activa de la vida y sedación paliativa. Cuando se trata un sufrimiento
insoportable y sin perspectiva en recién nacidos, el no iniciar o el ter-
minar un tratamiento, en combinación con la sedación paliativa, tie-
ne que ser un procedimiento comúnmente aceptado: aliviar o quitar
los síntomas serios hasta que se produzca la muerte natural. Por esto,
según Laane, la terminación activa de la vida de recién nacidos no es
necesaria. En su opinión, así se ayudaría en gran manera a brindar a
la vida humana la protección que se merece52.
Verhagen admite que «sufrimiento» es un concepto subjetivo y que,
por supuesto, los recién nacidos no son capaces de expresar sus senti-
mientos con palabras. Opina, sin embargo, que los recién nacidos sí
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son capaces de expresarse por medio de su conducta, por la manera de
llorar, el movimiento y la nutrición. De esta manera, se podrían usar
puntuaciones que indiquen el dolor, basadas en el cambio de las fun-
ciones vitales y en observaciones de la conducta. Según Verhagen, tan-
to los asistentes expertos como los padres pueden medir de esta mane-
ra el dolor, así como el efecto de la medicación sobre él.
En los veintidós casos notificados se trataba, según estos investiga-
dores, de un sufrimiento insoportable que no podía ser eliminado de
otra forma, ni siquiera por medio de la sedación; por esta causa se
aplicó la terminación activa de la vida53.
Laane reacciona sosteniendo que Verhagen ignora su argumenta-
ción: sólo el paciente mismo puede indicar si se trata de un sufri-
miento insoportable. En el caso de recién nacidos no es correcto uti-
lizar el término «insoportable» y no debe ser utilizado (al igual que
para otras personas que son incapaces de expresar su voluntad).
Según Laane, también la tesis de Verhagen de que en los veintidós
casos se trataba de un sufrimiento insoportable que no se podía eli-
minar de otra forma es equivocada. Después de todo, se puede elimi-
nar cada sufrimiento específico aplicando la técnica de sedación co-
rrecta (por ejemplo, por medio de un suero con anestésico sedativo),
lo que según Laane es el objetivo del tratamiento: eliminar el dolor. Y
ya que esto es posible, él sostiene que no hace falta aplicar la termina-
ción activa de la vida a estos recién nacidos54.
En respuesta, Verhagen sostiene que eliminar el dolor de tal forma
implica que se deba administrar tantos anestésicos al recién nacido
que ya no sea capaz de responder a su entorno o que el niño entre en
coma. Si tal sedación fuese necesaria hasta el fin de la vida, se debería
hablar de un sufrimiento insoportable que no se puede eliminar. Se-
gún ellos, dejar a un niño continuamente en coma hasta que muera
no puede ser el objetivo del tratamiento55.
A continuación, Laane concluye que obviamente hay un desacuer-
do fundamental al respecto. Según él, el objetivo primario del trata-
miento tiene que ser eliminar el sufrimiento, lo que es posible aplican-
do la técnica paliativa adecuada. Y en los casos en que los recién
nacidos no son capaces de dar su autorización y en los que además se
puede eliminar el sufrimiento, la terminación activa de la vida no es
necesaria. La técnica de terminar o no iniciar un tratamiento, en com-
binación con la aplicación de medicamentos para eliminar el sufri-
miento, tiene que prevalecer sobre la terminación activa de la vida.
Según Laane, precisamente por eso no hace falta formar un comi-
té de prueba para juzgar la «necesidad» de la terminación activa de la
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vida de recién nacidos. Solamente habría un motivo de justificación
al respecto si no fuera posible eliminar el sufrimiento, lo cual no es el
caso. Las posibilidades presentes son consideradas insuficientes sin
otra razón que la colaboración con dicho comité. Según Laane, la
protección de la vida humana merece más56.
Supuestos sufrimientos en el futuro
Kompanje somete a discusión el supuesto sufrimiento futuro en el
análisis de la terminación de la vida de los veintidós neonatos con es-
pina bífida57. En estos casos, el «dolor agudo y crónico» se presenta
bajo el argumento de «sufrimiento». Todos los demás argumentos se
refieren a supuestos sufrimientos en el futuro, por ejemplo, en la ca-
pacidad de autonomía y de comunicación58. Dado el carácter de la
afección, Kompanje se pregunta si en los casos estudiados realmente
existía la experiencia de un dolor insoportable; asimismo se pregun-
tan si realmente no había alguna posibilidad para reducir la experien-
cia de este dolor.
Según la opinión de los autores, el concepto «sufrimiento insopor-
table» de este grupo de pacientes solamente se refiere al sufrimiento
que se espera en el futuro para el niño implicado. Según ellos, esto
también se desprende de los demás argumentos, en los que se habla
de un dolor crónico, la falta de capacidad de autonomía a causa de
un desarrollo motriz severamente perturbado, la ausencia de la posi-
bilidad de comunicación verbal y no verbal, la dependencia del cir-
cuito médico a causa de hospitalizaciones frecuentes e intervenciones
quirúrgicas, y la carga creciente que supondría una duración más lar-
ga de esa vida.
Según Kompanje, el concepto «sin perspectiva» no se refiere al su-
frimiento actual del recién nacido con espina bífida, sino solamente
al futuro. Por esto el criterio «insoportable y sin perspectiva» tiene un
significado distinto para la terminación de la vida de recién nacidos
que el que se emplea para la aplicación de eutanasia en personas que
son capaces de decidir.
Kompanje se pregunta si los médicos están realmente capacitados
para valorar si habrá un sufrimiento insoportable y sin perspectiva en
el futuro. Según ellos, la descripción médica de las limitaciones es
una cosa distinta de cómo el paciente las experimenta. Los autores
dicen que, dada la incertidumbre que hay acerca del «sufrimiento in-
soportable», se podrían consultar investigaciones sobre la calidad de
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vida de niños mayores y de adultos con espina bífida, tratados de for-
ma activa y sin selección alrededor de 1970. Después de todo, hay
pacientes entre ellos que muestran el espectro completo de complica-
ciones y limitaciones. Entretanto, se sabe mucho más acerca de la ca-
lidad de vida y los resultados a largo plazo para niños que han sido
tratados de una espina bífida. De esto se deduce que muchas perso-
nas, a pesar de sus a veces severas limitaciones, llevan una vida digna
según su propia opinión59.
Entonces, Kompanje se preguntan si se puede predecir a ciencia
cierta que determinadas limitaciones van acompañadas de un sufri-
miento insoportable y sin perspectiva. Hace observar al respecto que
el nivel de la lesión y la presencia de una hidrocefalia no siempre sir-
ven de pauta para decidir si tratarla o no tratarla en absoluto, ya que
también figuran en los resultados de todos los estudios sobre pacien-
tes con lesiones superiores del Th-XI y con hidrocefalia que han sido
tratadas y gozan de una calidad de vida.
La calidad de vida de los niños con espina bífida no sólo se deter-
mina por las limitaciones reales sino que, al parecer, importa también
en gran medida la esperanza que los padres les transmitan60. En gene-
ral, parece que la calidad de vida de los adultos con espina bífida no
es peor que la de personas con otro defecto corporal severo.
En los veintidós casos discutidos por Verhagen, la Junta de Fisca-
les Generales neerlandesa dictaminó su archivo porque se habían
cumplido los criterios de prudencia exigidos (presencia de un sufri-
miento insoportable y sin perspectiva, consentimiento de los padres
para la terminación activa de la vida, consulta y realización diligente).
En una conversación de este tipo parece que el juicio del médico es,
de hecho, determinante y que en realidad no se realiza una consulta
en cuanto tal. Tomando en cuenta esta capacidad determinante del
juicio médico, habría que formular exigencias de calidad verificable
respecto a la argumentación médica en base a la cual se emite el pro-
nóstico sobre el niño.
En respuesta, Verhagen sostiene que no hay criterios objetivos con
los que se pueda juzgar si el tratamiento es sensato; este juicio se rea-
liza en base al estado actual de salud del niño y a su supuesto futuro.
El sufrimiento actual y el supuesto son factores importantes al res-
pecto. La falta de criterios objetivos, sin embargo, no significa, según
ellos, que no se pueda o no esté permitido tomar decisiones al respec-
to. En su opinión, su análisis de los casos notificados muestra que,
aplicando los criterios formulados dentro de la categoría profesional,
se puede llegar a un consenso sobre el sufrimiento desde el punto de
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vista multidisciplinar. Verhagen considera el artículo sobre todo como
un llamamiento a una mayor claridad sobre el papel y el significado
de los criterios de prudencia61.
A continuación Kompanje considera que se deberían explicar con
más detalle dos puntos importantes de la discusión. Parece que se
duda de si los neonatos con una forma seria de espina bífida padecen
un dolor acuciante. En base a su experiencia con muchos pacientes,
Kompanje es de la opinión de que este no es el caso. Según ellos, este
sufrimiento en gran parte se podría constatar de un vistazo por médi-
cos, enfermeros y padres. Si en algún caso efectivamente parece que
el niño tiene dolor, esta incomodidad se puede quitar completamen-
te administrando un analgésico relativamente simple; no hace falta
aplicar medicación paliativa más intensa. Entonces, habría que some-
ter a discusión otra vez el juicio sobre el «sufrimiento acuciante inso-
portable», al igual que la conclusión de Verhagen de que «se aplicó la
terminación activa de la vida porque era imposible reducir el sufri-
miento de una manera médica justificada y alternativa». Si el objeti-
vo es tratar un sufrimiento acuciante, es suficiente prestar un cuida-
do paliativo y no es necesaria, en cambio, la terminación activa de la
vida62.
El papel de los padres
Del análisis de la terminación de la vida de los veintidós neonatos
con espina bífida63 resulta que en dieciocho casos la propuesta provie-
ne del médico (y a continuación ha sido aceptada por los padres) y
sólo en 4 la petición proviene de los padres mismos, situación que ex-
traña al cirujano neuropediátrico De Jong, de Rotterdam. En su opi-
nión, esta notable distinción de iniciativas es contraria a los criterios
de prudencia establecidos para la eutanasia. En efecto, en los casos de
eutanasia la petición para la terminación de la vida debe ser explícita-
mente y consecuentemente pedida por el mismo implicado. Y aun-
que sea discutible que los padres en estos momentos difíciles puedan
tomar una decisión de manera adecuada, De Jong piensa que a pesar
de esto se les debería considerar como los representantes sustitutivos
del niño64.
La propuesta gubernamental respecto al procedimiento del comi-
té multidisciplinar de expertos tampoco exige que los padres hayan
presentado la petición para la terminación de la vida de modo volun-
tario y bien pensado. Para Buijsen sigue siendo un misterio por qué
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las personas que han presentado la propuesta no han adoptado la exi-
gencia de la Ley sobre la eutanasia con alguna modificación. Sola-
mente afirman que los padres deben haber aprobado la terminación
de la vida. Según Buijsen, con esto, los responsables gubernamentales
hacen una elección, porque la diferencia con la Ley sobre la eutanasia
tiene un sentido en sí.
Según la sistemática de la Ley sobre la eutanasia, el paciente pide
al médico que efectúe la terminación de la vida o que le ayude al sui-
cidio. El médico puede aceptarlo o no. Si está de acuerdo, sin embar-
go, sigue siendo impune, a condición de que también haya cumplido
los otros requisitos de prudencia legales. ¿Es que ahora el médico tie-
ne que deducir de la propuesta que debe ser él quien presente la peti-
ción para la terminación de la vida del recién nacido que está sufrien-
do severamente? Buijsen lo considera como posible ya que, a fin de
cuentas, se dice que la propuesta tiene que ser presentada explícita-
mente por parte de la persona encargada. El asunto es que dentro de
la relación entre los padres y el médico el juicio del médico es indu-
dablemente considerado más importante. De cualquier modo, se tra-
ta de una elección que se hace, aunque siga siendo una especulación
el porqué65.
Reacciones en los medios de comunicación
El protocolo de Groningen ha provocado muchas reacciones en
los medios de comunicación extranjeros. Poco después de la notifica-
ción de la existencia del protocolo, el vicepresidente de la Academia
Pontificia para la Vida, monseñor Elio Sgreccia, escribió una consi-
deración sobre la eutanasia neonatal en L’Osservatore Romano66. Des-
pués de haber constatado que resultaba imposible disponer del texto
del protocolo, escribe:
«La ley promulgada en Holanda por el Parlamento el 1 de abril de
2002 preveía ya la ayuda para morir (“suicidio asistido”) no sólo para los
enfermos adultos que lo soliciten “de forma explícita, razonada y repeti-
da” y para los jóvenes desde los 16 hasta los 18 años que lo pidan por es-
crito (artículo 3, sección 2 de la ley), sino también para los adolescentes
capaces de consentimiento, desde los 12 años hasta los 16, con la condi-
ción de que los padres mismos, o quienes desempeñen su tutela jurídica,
den su consentimiento a la petición personal de los individuos afectados
por una enfermedad incurable o por dolor (artículo 4, sección 2).
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»Ahora, con este último acuerdo médico-jurídico, en Holanda se
traspasa un límite hasta hoy prohibido incluso para la experimentación
clínica, de acuerdo con los Códigos de Helsinki: según las noticias di-
fundidas, que por desgracia se pueden considerar fundadas, se permite
la eutanasia también para los niños menores de 12 años, incluidos los
recién nacidos, para los que obviamente no se puede hablar de consenti-
miento válido.
»Como hemos dicho, para esta edad sigue estando prohibida en
todo el mundo la experimentación clínica, porque siempre puede con-
llevar un peligro, aunque sea mínimo, para el individuo en el que se re-
aliza, y no es posible derogar esta norma con el consentimiento de los
padres o de los tutores, excepto en el caso en que dicha experimenta-
ción sea útil para la vida o la salud del mismo individuo en el que se lle-
va a cabo.
»Las normas éticas relativas a la experimentación clínica, inspiradas
en los principios proclamados después del proceso de Nuremberg, han
quedado abundantemente traspasadas en los últimos acontecimientos
holandeses. En efecto, el acuerdo médico-jurídico permite el acceso a la
eutanasia, con el consentimiento de los padres, si lo considera oportuno
el médico que atiende al paciente y, según se dice, un posible médico
“independiente”. Aquí no se puede hablar de una “ayuda para morir” o
de “suicidio asistido”, sino de una muerte infligida para “librar del do-
lor”, es decir, de eutanasia propiamente tal».
Las reacciones al artículo de Sgreccia no se hicieron esperar.
Como por ejemplo la del diario NRC-Handelsblad, que bajo el titular
«El Vaticano: práctica Nazi en el AZG» (Hospital Académico Gro-
ningen) afirma:
«El Hospital Académico de Groningen (AZG) está furioso por una
acusación del Vaticano de que el hospital sea culpable de “prácticas na-
zis”. Motivo para la acusación es el protocolo del AZG para terminación
de la vida de niños enfermos incurables menores de 12 años. El mes pa-
sado, el diario L’Osservatore Romano, el órgano oficial del Vaticano en
Roma, anunció que con esto el hospital está violando los acuerdos éticos
alcanzados durante los procesos en la ciudad alemana de Nuremberg en
1945 y 1946.
El portavoz del AZG, R. Verhagen, dice que el hospital está “muy
enojado”. “Estamos llevando a cabo un debate de gran carga emocional
y el Vaticano hace una relación con el régimen nazi. No tiene ni la más
remota idea de lo que está hablando”. El hospital piensa en tomar medi-
das. Verhagen ya no puede decir cuáles. “Si quiere llevar a cabo un deba-
te serio sobre la eutanasia, está por ver si se debe tomar en serio ese tipo
de sandeces. Quizás sea mejor encogerse de hombros al respecto”»67.
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Los medios de comunicación también hacen mención de una re-
acción de gran rechazo al protocolo desde los Estados Unidos. El artí-
culo del NRC con el título «Asesino de bebés contradice imputacio-
nes de los EE.UU.» dice:
«Hasta la fecha desde los EE.UU. se ha respondido siempre con un
gran rechazo al protocolo que desde hace un año se utiliza en algunos hos-
pitales de los Países Bajos. Ya antes, periódicos y cadenas de televisión
estadounidenses hablaban de “aborto del cuarto trimestre” y de “asesina-
to sistemático”. Death penalty no, baby killing yes. Verhagen recibió cen-
tenares de hate mail.
Después de un resumen objetivo del artículo en The New England
Journal, The New York Times cita hoy a un representante de la organiza-
ción “Not Dead Yet” que dice que el protocolo es una manera de desha-
cerse de niños “en base a juicios ajenos sobre la calidad de su vida”. Para
“Not Dead Yet” la eutanasia es una gran amenaza para las personas disca-
pacitadas.
En The New York Times también toma la palabra un abogado nacido
con una seria forma de espina bífida. Dice que los médicos podrían con-
siderar demasiado rápidamente a algunos bebés como un caso perdido.
“Con un buen cuidado médico pueden vivir felices”.
Con el artículo en The England Journal –publicado junto con el neo-
natólogo Pieter Sauer a petición de la redacción– Eduard Verhagen reac-
ciona a los “malentendidos escalofriantes” que han surgido en los
EE.UU. sobre el protocolo»68.
En un comunicado de prensa del Centro Universitario Médico de
Groningen del 10 de diciembre de 2004 con el título «Los pediatras
hacen un llamamiento a un protocolo nacional para la terminación
de la vida de los recién nacidos que sufren insoportablemente», se ha-
bla de «niños sin posibilidad de vida, niños sin futuro, que casi no
pueden respirar de manera normal y que en un año necesitan por lo
menos sesenta intervenciones quirúrgicas para remediar estas proble-
mas temporalmente»69.
El cirujano neuropediátrico De Jong del Centro Médico Erasmus
(Hospital Pediátrico Sophia en Rotterdam [CEMC-KZ]) se extraña
de esta declaración. Hace observar que un recuento retrospectivo en
el CEMC-KZ durante un período de dos años muestra que en el pri-
mer año se han efectuado por término medio 3,5 intervenciones en
estos niños. De momento no le queda claro en base a que motivos se
ha llegado a tales declaraciones extremamente sombrías e incorrectas.
Este tipo de informaciones incorrectas, suministradas a cualquiera,
tendrían que evitarse siempre70.
EUTANASIA NEONATAL EN LOS PAÍSES BAJOS 493
excerta teologia-52.qxp  16/1/08  17:44  Página 493
Se extrañó aún más del artículo publicado en el periódico De
Volkskrant, «Asesinato según protocolo», del 22 de enero de 200571.
En este artículo se da una imagen de los dilemas con los que están lu-
chando los pediatras en Groningen cuando se diagnostica una «ver-
sión más grave» de una espina bífida. Como reacción, De Jong escri-
be que pone en duda la exactitud de la descripción del pediatra
Verhagen, de Groningen, visto que casi siempre es posible «arreglar»
niños con una espina bífida, que casi nunca necesitan más de cinco
(y no de «veinte a treinta») intervenciones quirúrgicas en su primer
año de vida, que no padecen dolor (y menos aún un «sufrimiento in-
soportable y sin perspectiva») y que casi siempre tienen riñones que
funcionan normalmente; todo esto es obviamente contrario a la «va-
riante de Groningen».
De Jong quiere subrayar que los médicos tienen que quedarse con
los hechos y no dejarse persuadir para pronunciarse de modo infunda-
do y generalizador. Asimismo considera curioso que, como sostiene
Verhagen, «se debe tener conciencia de que a fin de cuentas el recién
nacido saldrá ganando». Según De Jong, esto sugiere un reconoci-
miento de una vida después de la muerte, en cuyo caso, «matar» po-
dría significar «matar preventivamente»: para evitar el dolor de la espe-
ra. El razonamiento de una muerte de ese tipo se le escapa a De Jong;
le parece más humano en estos casos discutir las amplias posibilidades
de cuidado paliativo con ayuda de los padres. Quizá es que se requiere
mucho más coraje, o en todo caso esfuerzo, para comportarse de
acuerdo con esto que para terminar la vida72.
Reacciones de las asociaciones para discapacitados
A mediados de 2004 el gobierno neerlandés informó a la Cámara
de Diputados que recibiría una opinión sobre la manera en que se
podrían satisfacer las necesidades de los médicos de hacer más clara la
manera de tratar la terminación de la vida sin petición voluntaria. A
continuación, la BOSK (Asociación de discapacitados motrices y sus
padres), envió su opinión acerca de la terminación activa de la vida
de recién nacidos con severas discapacidades al Secretario de Estado
para el Bienestar, Sanidad Pública y Deporte.
El punto de partida de la BOSK es el derecho a la vida para todos:
«Por experiencia sabemos que la vida de las personas severamente
discapacitadas es una vida valiosa. Esto significa que un bebé con una
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afección severa tiene derecho a todo tratamiento médico-técnico dispo-
nible y a todo lo que hace incrementar la posibilidad de vida del niño.
En el caso de que un tratamiento médico-técnico no sea posible, el niño
tiene derecho a todos los cuidados disponibles para que pueda sobrevivir
o morir de manera digna».
La BOSK es de la opinión de que no se puede efectuar la termina-
ción intencionada de la vida en recién nacidos con afecciones severas:
«Por tanto, no se pueden crear posibilidades políticas y jurídicas para
facilitar la terminación activa de la vida de recién nacidos, por ejemplo,
con espina bífida; tampoco a través de la formación de un comité de
prueba o de la formulación de protocolos».
En su carta, la asociación señala que el derecho a la vida está indu-
dablemente estipulado en el derecho neerlandés e internacional, en el
que en ninguna parte se permite privar de su derecho a la vida a un
niño que nace con una afección severa73.
También más tarde la asociación ha manifestado su punto de vis-
ta. En su comunicado de prensa del 15 de septiembre de 2005, titu-
lado «Los Adultos que viven con una forma seria de espina bífida si-
guen siendo felices», la BOSK menciona una reunión del 10 de
septiembre de 2005 para miembros que padecieran de espina bífida
en la que participaron unos 100 adultos:
«Entre los participantes había adultos con una forma seria de espina
bífida que claramente manifestaron que estaban contentos de que sus
padres en aquel tiempo se hubieran decidido a actuar, a veces en contra
del consejo explícito de los médicos. Opinaban que su vida era más im-
portante, a pesar de su incontinencia, los períodos de dolor, las inter-
venciones quirúrgicas, su dependencia, su escasa movilidad y la limita-
ción de la capacidad cognoscitiva. Sucede regularmente que niños,
jóvenes y adultos con formas muy serias de espina bífida tienen que jus-
tificarse por el hecho de que ellos mismos son de la opinión de que tie-
nen una vida buena. La espina bífida es una afección compleja, todos
coinciden en esto, pero no se puede defender la decisión de terminación
activa de la vida en base a un sufrimiento insoportable»74.
Después de que el Gobierno anunciara la formación de un comité
de expertos para verificar la terminación activa de la vida en recién
nacidos, la BOSK sostuvo que la propuesta de regulación llevaría ine-
vitablemente a más casos de terminación activa de la vida que antes.
La asociación considera desconcertante que, siendo la organización
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nacional más importante que agrupa a personas con espina bífida y a
sus padres, tenga que saber por la prensa que el ministerio de Bienes-
tar, Sanidad Pública y Deporte procede a formar el comité sin con-
sultar a los directamente implicados75.
Como reacción a la decisión del gobierno de formar un comité
central de expertos76, la BOSK explicó sus objeciones al procedi-
miento propuesto en una carta dirigida a la Cámara de Diputados:
– la propuesta vale para un número limitado de recién nacidos
con espina bífida. Sin embargo, los términos «paciente que sufre
severamente» y «sufrimiento insoportable y sin perspectiva» que
se mencionan con cierta frecuencia, son términos que deberían
ser aplicados con la mayor reserva posible. En un numero limi-
tado de los casos la afección espina bífida puede ser muy grave.
Sin embargo, el calificativo «sufrimiento serio o insoportable»
no es lícito y menos puede ser la base para un tratamiento de
terminación de la vida;
– a pesar de que la terminación activa de la vida de recién nacidos
con defectos severos sigue siendo punible, ésta ya no se notifica
al Fiscal según la propuesta, sino a un «comité central de exper-
tos». La BOSK lo juzga como incorrecto e inaceptable. Un tra-
tamiento que es punible según la legislación vigente tiene que
ser tratado según la disposiciones legislativas y reglamentarias;
– la observación «no todas las violaciones de los requisitos de pru-
dencia son necesariamente perseguidas judicialmente» produce
una debilitación de la seguridad jurídica de los recién nacidos y
de sus padres;
– los requisitos de prudencia que se usan en la propuesta son en
gran medida subjetivos e irreales. «Subjetivo» se refiere entre
otras cosas a la evaluación del «sufrimiento actual», «sufrimiento
sin perspectiva» y «sufrimiento insoportable». La frase «en base a
la ciencia médica, pues, no hay duda sobre el diagnóstico y el
pronóstico basado en ésta» no es realista. Durante los últimos
años la BOSK se ha enterado de un gran número de testimonios
sobre la calidad de vida de personas directamente implicadas,
que a menudo son diametralmente opuestos a los juicios y a los
«pronósticos» de los médicos. Además, resulta que justamente
en base a la ciencia médica establecida, ya no se puede aplicar el
criterio «sufrimiento insoportable y sin perspectiva» como argu-
mento válido: ni en la eutanasia ni mucho menos en la termina-
ción de la vida de personas que no son capaces de expresar su
voluntad.
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Lo único que puede concluir la BOSK es que esta propuesta gu-
bernamental responde al interés de un sólo grupo implicado, el de los
médicos. La asociación también instó al secretario del Estado para
que se llegase a una regulación que protegiese mejor los intereses y los
derechos de niños con una severa discapacidad y que apoyase la posi-
ción de los padres. Lamentablemente, la BOSK debe constatar que la
propuesta del secretario del Estado no satisface de ninguna manera
esta petición77.
Desde el primer momento la International Federation for Spina Bi-
fida and Hydrocephalus (IFSBH) ha protestado contra el protocolo de
Groningen. La federación, que tiene una posición consultiva dentro
de la ONU, aprobó una resolución «on active termination of life of
newborn children with Spina Bifida and/or Hydrocephalus and the right
to live». La resolución consiste en los 10 puntos siguientes:
1) «newborn children with Spina Bifida and/or Hydrocephalus
have the right to live and to all treatments which can improve
their quality of life or prevent further impairment. Active termi-
nation of life of newborn children with Spina Bifida and/or Hy-
drocephalus should not be permitted on the basis of their expected
quality of life;
2) Spina Bifida and/or Hydrocephalus should never be an argument
not to provide available life-saving and life-improving treat-
ment;
3) Pain and suffering of the newborn child should not promote the
solution of active termination of life, but rather the alleviation of
that pain and suffering;
4) It should be acknowledged that differences enrich society and that
all people can contribute to society as soon as these differences are
accepted and means are provided in favour of inclusion. The le-
vel of a society’s civilization can be measured by the attitude to-
wards those people who find themselves on the other side of the
spectrum of what is regarded as the norm;
5) Erroneous societal assumptions about the quality of life of people
with Spina Bifida and/or Hydrocephalus or social provision cost
factors should not justify active termination of life on the grounds
of disability. These violate the internationally accepted human
rights principles;
6) Organisations of Spina Bifida and Hydrocephalus must be full
partners in debates on the moral and ethical dilemmas raised by
decision making for newborn children with Spina Bifida and/or
Hydrocephalus;
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7) Counselling for parents should be supportive, focusing on all as-
pects of life for a child with Spina Bifida and/or Hydrocephalus.
Parents should be informed about all recent scientific advances
that have improved considerably the quality of life of people with
Spina Bifida and/or Hydrocephalus, and about legislative initia-
tives, including non-discrimination and human rights legisla-
tion, which offer more legal protection to disabled people and
their families. Parents should be given time to adapt to their new
situation and should feel free to make fully informed decisions;
8) Any explicit or implicit bias, practice or procedure in counselling
that devalues the worth of the life of people with Spina Bifida
and/or Hydrocephalus is a form of discrimination and is in bre-
ach of human rights principles and may be open to legal challen-
ge;
9) Any form of discrimination against people with Spina Bifida
and/or Hydrocephalus should be outlawed including in any legis-
lation on active termination of life of newborn children with im-
pairments;
10) The wording euthanasia is misleading when it concerns a new-
born child with Spina Bifida and/or Hydrocephalus that is not
dying and should in that case not be used interchangeably with
active termination of life” 78.
Reacciones extranjeras desde la categoría profesional
Llama la atención de De Jong que por el momento las reacciones
sobre las publicaciones de Verhagen en la literatura médica interna-
cional solamente son negativas79.
En su artículo «Control of suffering on the slippery slope of care», pu-
blicado en The Lancet, Feudtner, del Hospital Pediátrico de Phila-
delphia, señala la baja calidad del cuidado paliativo que se ofrece por
lo general, y se pregunta si esta situación se puede considerar también
como una amenaza que lleva a legitimar la terminación activa de la
vida bajo ciertas circunstancias80.
En la Acta Paedatrica, Saugstad sostiene:
«Neonatologists must be extremely careful not to start on the slippery slo-
pe ending in the Dutch practice of euthanasia of newborns. I would strongly
warn against this attitude, which I find non-compatible with Western hu-
manistic traditions»81.
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También Jotkowitz y Glick, de la Universidad Ben-Gurion de la
Negev, Israel, expresan su preocupación en el Journal of Medical Ethics:
«Our main issue with the protocol is, however, a moral one. We agree
that in certain situations it is reasonable and desirable to limit the level of
care in these severely disabled and suffering infants: but the direct taking of
human life crosses a major boundary line. Almost all civilised societies dis-
tinguish between an active act of taking another life and merely standing by
and watching someone die. This distinction is recognised by most religions
but is particularly felt by physicians and nurses, who have to perform the
act, and who for centuries resisted the deliberate taking of human life. (...)
Alternatives to euthanasia in the care of these infants certainly exist. Pa-
ediatric palliative care emphasises an interdisciplinary team approach to the
physical, social, and psychological needs of the patient and their families,
with expert management of pain and associated symptoms. This holistic
philosophy of pain control, symptom management, and psychosocial support
should be the standard of care for children with life threatening illnesses and
resources should be provided for its implementation.
The sole criterion for ending the life of these infants is their poor quality
of life. Who gave physicians the right to determine quality of life and to
practise euthanasia on that basis? Infants need to be protected by society
irrespective of their medical condition and not condemned to die. In many
countries physicians have already abandoned the longstanding honourable
medical tradition of not deliberately terminating human life, by accepting a
policy of active euthanasia in terminally ill competent adults; there is no jus-
tification for extending that policy to suffering children. In our minds the
Groningen protocol is morally and ethically unacceptable and should be
shunned by the international medical community»82.
En Pediatrics, Bondi provoca una discusión:
«Rather than performing an in-depth examination of the philosophical,
ethical, and moral implications of this protocol, the authors focus on its tech-
nical details and acceptability within the European medical community.
(...)
The Groningen Protocol centers not on patient self-determination but
instead on the perception of the patient’s current and future suffering. One
wonders why the application of the protocol stops at the nursery door. Using
the logic of the authors, a similar protocol could be applied to a 2-year-old
devastated by meningococcemia or a 5-year-old in a chronic vegetative state
after a motor vehicle crash. One could even apply it to any uncommunicati-
ve individual who has not expressed a personal desire regarding end-of-life
issues and is presumed to be suffering. The scope and limits of this new ap-
proach must be extensively explored both ethically and legally.
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Although the authors note that an open discussion of these issues is “extre-
mely important”, they fail to initiate it. (...) We hope that thoughtful ethicists
and legislators will initiate the open discussion that the authors advocate»83.
Chervenak señala que los autores del protocolo de Groningen no
fundamentan su motivo de justificación médico y jurídico para la
terminación activa de la vida:
«The justification they offer is woefully inadequate, however. It relies on
appeals to the concepts of “hopeless and unbearable suffering”, the “best interest
of the patient”, and “medical-ethical values”, but it never explains these con-
cepts, and it gives no ethical arguments for their clinical application. In fact,
not only there is no argument fot the Protocol given, none can hope to succeed.
The Groningen Protocol should therefore be rejected as the basis for obstetric
and neonatal practice in The Netherlands and throughout the world»84.
Desde la perspectiva médica de fondo resulta interesante la publi-
cación «Consensus guidelines on sedation and analgesia in critically ill
children» de Playfor en la revista Intensive Care Medicine (primavera
de 2006, para el Reino Unido)85. En ésta se formulan una veintena
de directivas que hacen posible quitar el dolor y el malestar de mane-
ra eficaz en niños severamente enfermos, sin mencionar la termina-
ción activa de la vida.
7. VALORACIÓN MORAL
Poco tiempo antes de que los autores hicieron publicar el protocolo
de Groningen, la médica y ética Suzanne van de Vathorst, de Rotter-
dam, recibió del entonces ministro de Bienestar, Sanidad Pública y
Deporte el premio «La Tribuna de plata» por su artículo «La muerte
como la mejor opción». Su artículo en la revista nacional para médicos
Medisch Contact fue juzgado como la mejor publicación de 2003. El
jurado –compuesto por los presidentes de las organizaciones que parti-
cipan en la KNMG– llamó a esta publicación sobre la terminación in-
tencionada de la vida de recién nacidos «un artículo de valentía»86.
En su artículo Van de Vathorst sugiere que, en casos específicos en
los que médicos y padres han decidido no tratar la enfermedad, es
más piadoso producir la muerte de manera activa, que esperar al fa-
llecimiento:
«Y en el caso más extremo es más piadoso producir la muerte en per-
sona, aplicando la terminación intencionada de la vida, que esperar has-
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ta que la muerte se anuncie espontáneamente. En ese tipo de casos dar
muerte puede ser un deber moral. (...) Lo que sí se exige de los médicos
en estos casos es coraje para que estén dispuestos a cuidar el bienestar y a
brindar a su paciente desahuciado una muerte suave. Afortunadamente
existen médicos así de valientes y yo admiro su coraje»87.
Las reacciones del círculo médico ético al protocolo de Groningen
fueron bastante diversas entre sí. En Los Angeles Times Peter Singer
escribe en el comentario titulado «Pulling back the curtains on the
mercy killing of newborns» que se puede proponer la práctica neerlan-
desa como ejemplo, porque según él, indudablemente se toman deci-
siones semejantes sobre el fin de la vida de recién nacidos en otros pa-
íses, pero se toman a escondidas. Según Singer, la justificación moral
para la terminación activa de la vida se basa en que el modo en el que
se produce la muerte es menos relevante desde el punto de vista ético
que la decisión de que es mejor que se termine la vida de un niño88.
Manninen concluye que acelerar la muerte puede ser un deber
moral. En su artículo «A case for justified non-voluntary active eutha-
nasia: exploring the ethics of the Groningen protocol» escribe:
«These infants are terminally ill; modern medicine can do nothing to
save them. The remainder of their short lives will be fraught with intense
pain and suffering –the simple act of breathing may fill an infant with not-
hing but agony–. These infants cannot take psychological refuge the way
adults can by remembering a pleasurable past experience or by looking for-
ward to a desirable experience in the future. The life of these infants consists
of nothing more than perpetual suffering. Continued existence is of no bene-
fit to them; rather, death is often looked upon as a much prayed for blessing.
In these tragic cases, death is what constitutes the best interests of the infant
and it is on the basis of this realisation that we recognise that passive eutha-
nasia is what the primary moral principle of medicine –to do no harm–
calls for. (...)
Yet, when the time it takes the infant to die is also full of suffering, indu-
cing death by active euthanasia does nothing but bring about a beneficial
state of affairs sooner, and this works more for the interests of the infant than
killing him by passive means. In these cases, the duty to do no harm may en-
tail the positive duty of hastening death. As such, the Groningen Protocol, as
it stands, is morally permissible»89.
Después de que la NVK había aceptado el protocolo de Gronin-
gen como protocolo nacional, monseñor W. Eijk, médico y responsa-
ble dentro de la Conferencia episcopal neerlandesa de la ética de los
asuntos médicos, expresó sus preocupaciones:
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«Es la famosa pretensión neerlandesa: en nuestro país hacemos co-
rrectamente, transparentemente y con esmero todo lo que en otros paí-
ses sucede a escondidas. En la ética, sin embargo, no se trata solamente
de procedimientos diligentes, y ni siquiera es eso lo principal. Un trata-
miento ético censurable puede ser preparado y ejecutado con esmero,
pero no significa que este tratamiento llegue a ser aceptable desde el
punto de vista ético. Por esta razón, la primera pregunta tiene que ser si
lo que sucede de hecho, es decir, que se pone fin a la vida de un ser hu-
mano con el asentimiento de éste o no, es aceptable desde el punto de
vista ético».
Eijk observa que el debate neerlandés sobre la eutanasia se basa en
dos puntos de partida: el derecho a la autodeterminación de cada ser
humano (también respecto a la vida y a la muerte) y el perjuicio de la
calidad de vida causado por un sufrimiento que es considerado inso-
portable. El primer principio constituye el fundamento más impor-
tante para la legislación de la eutanasia: en el procedimiento, lo más
importante es que se debe verificar y comprobar el propio deseo de la
persona que pide la eutanasia. Sin petición explícita del implicado es
imposible llevar a cabo la eutanasia.
Hasta ahí, sin embargo, se trataba solamente de la muerte por
elección propia, pero la situación ahora ha cambiado debido a la in-
troducción de la terminación activa de la vida. Eijk hace mención de
una ruptura, porque se trata de terminación de la vida en personas
que no lo han pedido o que no son capaces de expresar su asenti-
miento al respecto. Para él es evidente que en los Países Bajos se habla
de un «declive» o «pendiente resbaladiza».
Al principio se puso el mayor énfasis en el derecho a la autodeter-
minación de una persona con una severa afección somática y con una
perspectiva segura de muerte. Sin embargo, el acento se pone cada
vez más en la «calidad de la vida», pero ya no como consecuencia ló-
gica del derecho de un ser humano a decidir sobre su propia vida y su
propia muerte, sino como criterio para disponer de la vida y de la
muerte de otra persona. También en los casos de terminación inten-
cionada de la vida en recién nacidos ciertas previsiones sobre la futu-
ra calidad de vida son determinantes.
La terminación activa de la vida no implica eliminar el sufrimien-
to, sino eliminar al ser humano que sufre. Por eso, según Eijk la pri-
mera cuestión es: ¿Está permitido terminar la vida de seres humanos
con el objetivo de poner fin a su sufrimiento? Desde su concepción la
vida humana es un valor esencial hasta la muerte: nunca es un medio
para alcanzar un objetivo, por lo que no se puede terminar para po-
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ner fin al sufrimiento. La vida humana es un bien fundamental y su
valor no se puede hacer depender de criterios científicos, indicaciones
médicas o normas de pensamiento utilitarista.
Eijk señala que siempre han nacido niños con afecciones terribles,
y que esto es, posiblemente, lo más emocionante que le puede pasar a
un ser humano como padre. Por eso, padres y médicos siempre se
han visto ante la cuestión de lo que podían hacer a favor de los recién
nacidos con afecciones severas. En este sentido, las afecciones con las
que tienen que enfrentarse los pediatras neerlandeses no son nuevas
ni únicas. Una diferencia, sin embargo, es que antes la muerte era a
menudo una consecuencia de estas afecciones, mientras que hoy en
día los recién nacidos siguen con vida, a pesar de tener severas disca-
pacidades, gracias a la aplicación de las tecnologías modernas.
Por eso, la discusión que ha sido provocada por el protocolo de
Groningen, también está estimulada por la tecnología médica, gra-
cias a la cual morir a causa de afecciones severas se ha vuelto menos
natural. Cuando aparecen otras tecnologías médicas que hacen au-
mentar el sufrimiento en vez de disminuirlo, hay que preguntarse, se-
gún Eijk, si estos desarrollos son deseables. No se trata de que los mé-
dicos tengan que tocar todos los registros posibles para hacer que un
ser humano continúe con vida (y esto vale también para los recién
nacidos); en efecto, si las ventajas y las desventajas de un tratamiento
ya no son razonablemente proporcionales, se puede o aún se debe de-
sistir de él, aunque esto conlleve el fallecimiento del paciente.
Afortunadamente, existen cada vez más remedios para gestionar el
dolor, lo que hace más soportable y más humano el sufrimiento de
un recién nacido con afecciones severas, también si la muerte es la
consecuencia inevitable. La terminación activa de la vida de un re-
cién nacido no es un remedio humano y lleva al debilitamiento del
valor fundamental de que la vida humana merece protección90.
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